SFA I
Se-g o2 Karolinska
32¢= 5 Institutet

Wno 18°

Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhélle
Sektionen for omvardnad

Sjukskoterskeprogrammet

Examensarbete i omvardnad 15 hp

Hosttermin 2015

Upplevelser av palliativ vard i livets slutskede
- ur narstaendes synvinkel

En litteraturstudie

Experiences of end-of-life care

- the loved-ones perspective

A literature review

Forfattare: Josefine S6derstrom & Linn Kedja
Handledare: Anette Forss, Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle
Examinator: Mathilde Lindberg, Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhélle



Sammanfattning

Bakgrund: Doden drabbar oss alla pa nagot sétt i livet, inte minst halso- och
sjukvardspersonal. Halso- och sjukvardspersonal uttrycker ibland svarigheter i bemétande av
narstaende i situationer kring doden. I den palliativa varden i livets slutskede sa ar doden
ofrankomlig och satter nya perspektiv pa livet for alla inblandade, inte minst narstaende.
Syfte: Syftet ar att undersoka narstaendes upplevelser vid palliativ vard i livets slutskede.
Metod: En allman litteraturstudie baserad pa 7 kvalitativa och 4 kvantitativa artiklar som &r
inhamtade fran databaserna PubMed och CINAHL.

Resultat: De huvudteman som hittats var bemétande, kommunikation, kAnsloméssigt lidande
samt delaktighet och narvaro. Bemétande delades in i underteman; ett vardigt bemoétande och
stottning. Kommunikation och miljo delades in i positiva- och negativa upplevelser.

Slutsats: Narstaende upplever brister i bemétande fran hélso- och sjukvardspersonal. De
narstaende upplever ocksa kanslomassigt lidande och vill vara narvarande bade i varden av
den palliativa patienten samt vid dodstillfallet. Inom palliativ vard i livets slutskede sa tror
forfattarna att det ar av stor betydelse att dessa omraden fungerar da narstaende &r en viktig
del i vardandet av patienten. En bidragande faktor till bristerna kan vara att halso- och
sjukvardspersonal har for lite erfarenhet och uthildning kring doden.

Nyckelord: Narstaende, palliativ vard, palliativ vard i livets slutskede, upplevelser

Abstract

Background: Sometime in our life death will affect us all, not least health personnel. Health
personnel sometimes express difficulties in the meeting of the loved-ones in situations that
involves death. In terminal care death is often inevitable and put new perspectives on life for
all concerned, not least the loved-ones.

Aim: To examine loved-ones experiences of terminal care.

Method: A literature review based on 7 qualitative and 4 quantitative articles that was
collected from databases PubMed and CINAHL.

Results: The general themes that was found were treatment, communication, emotional
distress plus participation and presence. Treatment was categorized in subthemes; treatment
of dignity and support. Communication and environment was categorized in positive- and
negative experiences.

Conclusion: Lack in personal treatment from health personnel is experienced among loved-
ones. They also experience emotional distress and wants to be present in the care of the
patient and at time of death. The writers believe that it is of great importance that these
aspects functions within terminal care, since the loved-ones are an important part in the care
of the patient. That health personnel have a lack of experience and education around death can
be a contributing factor to the increase of emotional distress.

Keywords: loved-ones, palliative care, terminal care, experiences
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Inledning

Finns det nagot mer abstrakt an doden? Att prata om nagot som man inte vet nagonting om &r
skrammande. Men hur svart det &n ma vara ar det anda nagot blivande sjukskoterskor
kommer mota pa framdver. Halso- och sjukvardspersonal arbetar for att framja hélsa och
radda liv, men maste ocksa komma ihdg att det kan ga at andra hallet, da det sjuka slar ut det
friska. Det ar egentligen da man behover vara starkast. Det vilar ett stort ansvar pa en
sjukskaterska. Denne skall inte bara vara dar for patienten i svara livssituationer, utan skall
ocksa racka till for de narstaende nér de behover stod och trygghet. Bemotande gentemot
narstaende vid palliativ vard i livets slutskede tycker forfattarna verkar vara en av de mest
komplexa saker som sjukskoterskor skall lara sig handskas med. Vad kan da vara viktigare an
att fordjupa sig i detta omrade, sa att vi som blivande sjukskoterskor kan vara mer forberedda
pa hur man skall hantera detta i framtiden. Vad ska man tanka pa som halso- och
sjukvardspersonal i dessa sammanhang, nar patienter vardas i livets slut och narstaende
behover en trygghet att luta sig tillbaka mot?

Bakgrund

Dodsfall i Sverige

Varije ar avlider mellan 90 000-100 000 personer i Sverige (Socialstyrelsen, 2015¢), vilket
innebdr ca 1 % av Sveriges befolkning (Lindqvist & H. Rasmussen, 2014). 71 % av alla som
avled ar 2014 var 75 ar eller aldre och 42 622 kvinnor och 43 400 man. Statistiken omfattar
”samtliga doda under 2014 som vid dodsfallet var folkbokforda 1 Sverige, oavsett om
dodsfallet intraffade i eller utanfor Sverige och oavsett om personen var svensk medborgare
eller inte” (Socialstyrelsen, 2015a). Den stdrsta anledningen till dédsfall i Sverige under 2014
var orsakade av hjart- och karlsjukdomar. Darefter avled flest ménniskor i olika
cancerdiagnoser (Socialstyrelsen, 2015f). Ar 2012 dog enligt Hakansson et. al., 42,1 % pa
sjukhus, 38,1 % pa kommunala boendeformer och sjukhem, 17,8 % hemma och 2 % nagon
annanstans (2015).

Palliativ vard

Den palliativa vardformen kan delas in i tre olika former; specialiserad palliativ hemsjukvard,
palliativa slutenvardsenheter och hospice (Lindgvist & H. Rasmussen, 2014). Begreppet
hospice har funnits d&nda sedan medeltiden, men var da mer ett harbarge dar vard av déende
pilgrimer utévades (Eckerdal, 2013). Det palliativa forhallningssattet kommer utifran
hospicefilosofin som den brittiska sjukskéterskan dame Cicely Saunders grundat och ar 1967
startade Cicely Saunders ett hospis i England och filosofin spred sig till andra lander
(Johansson, 2014).

Det palliativa férhallningssattet bygger pa en helhetssyn pa manniskan genom att finnas som
stod for bade patient och narstaende. | den palliativa varden ses déendet som en normal
process som skall hjalpa patienten att uppna basta mojliga livskvalitet vid livets slut. De ska
fa leva med vardighet och med storsta mojliga vélbefinnande, oavsett vem han eller hon ar
och ddden skall infalla nar tiden ar inne och far varken paskyndas, eller skjutas upp
(Nationellt vardprogram, 2012-2014; Johansson, 2014; WHO, 2002).

| Sverige utgors den storsta delen av den specialiserade palliativa varden i hemmet (Eckerdal,

2013) och i Melin-Johansson, Axelsson, Gaston-Johansson och Danielssons studie sa var det
en signifikant andel patienter som fick béttre livskvalitet och madde battre bade medicinskt
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och psykiskt nar de blev vardade av ett palliativt team hemma &n att fa traditionell vard
(2010). I det palliativa registret (dar patienter som vardas palliativt skrivs in) sa hade ar 2013
knappt 10% vardats pa specialiserade palliativa vardenheter (Svenska palliativregistret, 2013).

Palliativ vard i livets slutskede

Nar patienten har gatt in i stadiet palliativ vard i livets slutskede sa brukar ett
brytpunktssamtal hallas. Brytpunktssamtal ar ofta tydligast vid cancersjukdom och det &r
vanligt att man kan urskilja 3 olika brytpunkter. Forsta brytpunkten sammanfaller med att
patienten far besked om att denne har drabbats av en obotlig sjukdom. Andra brytpunkten kan
ske da sjukdomen forvarrats och patienten inte langre kan klara sig sjélv. Det sista
brytpunktssamtalet bor ske da patienten bara har en kort tid kvar att leva, da varden andrar
riktning och fokus mot "palliativ vard i livets slutskede” (Lindgvist & H. Rasmussen, 2014).
Det &r viktigt att information nar fram till bade patient och narstaende, sa att alla som &r
involverade i varden, vet vad som ar malet med omvardnaden och behandlingen efter
brytpunktssamtalet, av patienten i livets slutskede (Ellershaw & Ward, 2003).

Det kan latt uppfattas som att palliativ vard star for att nagon &r déende och all medicinsk
behandling &r utsatt. Men for att dverga i att endast lindra lidande och framja livskvalitet sa
kravs det att patienten i fraga har "gatt in i" fasen palliativ vard i livets slutskede. Begreppet
"livets slutskede™ innebér att doden ar oundviklig inom en snar framtid och det priméara malet
med varden andras fran att forlanga livet till att lindra lidande (Nationellt vardprogram, 2012-
2014). For att kunna lindra lidande &r det enligt Sand, Strang & Milberg (2007) viktigt att
forebygga patientens kénsla av att vara beroende av andra och minska kanslan hoppléshet.

Ett av sjukskoterskans huvudansvar handlar om att se till att patienten ar smartfri. Under de
sista dygnen har smartlindringen hogsta prioritet. Omvardnadsatgarder som man dock inte ska
utesluta ar vatska, naring, munvard, tryckutsatta hudomraden och elimination. Provtagning
skall endast goras i lindrande syfte och mediciner som ges ska enbart ha symtomlindrande
effekt. Smartlindring, dngestdampande och rogivande medicinering ar i fokus. Oftast ges
ingen parenteral vatska da detta kan innebéra icke 6nskvard forlangning av lidande men
patienten far ata om denne onskar (Birgegard & Glimelius, 1991).

Palliativ vard i livets slutskede: ”Palliativ vérd som ges under patientens sista tid i livet niir
malet med varden &r att lindra lidande och framja livskvalitet” (Socialstyrelsen, 2015d).
Detta begrepp valdes for att forfattarna ville definiera vard i det terminala skedet och inte
under hela den palliativa fasen, som kan stracka sig under lang tid.

Det som framstatt allra viktigast for patienten i livets slutskede &r; att leva ett sa meningsfullt
liv som majligt, att behalla sin personlighet och vara sig sjélv, att gora saker de gillar samt att
vara med manniskor som de alskar, bade véanner och familj. Att fa stod av vanner och familj
ar en av de viktigaste delarna i varden i livets slutskede och som patienterna varderar allra
hdgst (Sandsdalen, Hov, Hoye, Rystedt & Wilde-Larsson, 2015).

Omvardnad till narstaende och dess komplexitet

Oséakerhet om hur man ska ga tillvaga och hur man ska samtala om déden ligger hos bade
narstaende, halso- och sjukvardpersonal och patient (Lindgvist & H Rasmussen, 2009).

Halso- och sjukvardspersonal: "Person eller personer som i sitt yrke utfér halso- och
sjukvard" (Socialstyrelsen, 2015b). Med detta menar forfattarna allt ifran sjukvardsbitraden
till sjukskoterskor och doktorer som jobbar pa akutsjukhus.
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De flesta sjukskoterskor kommer vid nagon tidpunkt att varda patienter som star infér doden
(Kuuppelomaki, 2000). For sjukskaterskor ar kanslan att fa vara en del i ett team och fa tid till
reflektion givande for att kunna handskas med svara situationer som rér doden (Iranmanesh,
Hé&ggstrom, Axelsson & Sévenstedt, 2009; Pavlish & Ceronsky, 2009). Det har visat sig att
sjukskaterskor som fatt utbildning och forberedelser i &mnet kan se pa déden med ett mer
positivt forhallningssatt &n de som inte fatt det (Frommelt, 1991). | en studie av Hokpinson,
Hallett & Luker sa sag nyblivna sjukskaterskor att erfarna sjukskoterskor accepterade
vardandet av déende patienter som “en del av sitt jobb” eller "nénting man vénjer sig vid”
(2003).

Moten med narstaende i livets slutskede kan antingen ses som ett ofrankomligt maste eller
som nagot vardefullt att ta tillvara pa (Lindqvist & H Rasmussen, 2009). Att varda patienter
som star infor doden innebar att sjukskaterskor dven kommer att sta nara deras narstaende i
komplexa situationer (Kuuppelomaki, 2000). Hur man skall hantera déden och dodsfall ingar
i omvardnadsarbetet och kraver bade skicklighet och erfarenhet. Det ar viktigt att halso- och
sjukvardspersonal vagar tala om doden med narstaende for att de narstaende skall komma
narmare sina kanslor och tankar kring doéden samt underlatta for dem att hantera varden av
patienten i livets slutskede (Kirkevold & Ekern, 2003). Det har dock visat sig att
sjukskaterskor tycker att samtal med narstaende, svara pa deras fragor och att konfrontera
deras kanslor kring sorg och dod ar svarhanterligt. De uppger aven att det ar svart att sttta
narstaende emotionellt pa grund av deras egna kénslor av hjalploshet, trétthet, brist pa
kunskap, skicklighet och tid (Kuuppeloméki). Sjukskoterskor har ocksa uttryckt att det ar
svarhanterligt att kommunicera med nérstaende, da de av olika anledningar inte kan ta till sig
information (Boyd, Merkh, Rutledge & Randall, 2011).

Sjukskoterskor upplever ibland att de inte forbereds tillrackligt under sin utbildning i detta
amne och de flesta kanner sig daligt utrustade i situationer nar de skall ge narstaende trakiga
besked. Halso- och sjukvardspersonal kanner sig 6verlag obekvama i situationer da de ska
hantera déende patienter och narstaende. Sjalvfortroende i att hantera dessa svara situationer
och fragor kommer ofta ifran erfarenhet och utan denna kan det kdannas svarhanterligt (Main,
2002; S. Dunn, Otten & Stephens, 2005; Lange, Thom & Kline, 2008). Eftersom att
kunskaper kring doden och motet med nérstaende ofta kommer utav erfarenhet &r det utav stor
vikt att ordinarie sjukskoterskor har ett sarskilt ansvar nar det galler att erbjuda nérstaende
delaktighet i olika vardsituationer. Det &r en komplex situation som kraver att sjukskoterskor
har gedigna, professionella och personliga kunskaper. De ska finnas dar for patienternas
narstaende, inte backa undan nér det blir jobbigt och inte ge I6ften som inte kan hallas
(Kirkevold & Ekern, 2003). Sjukskoterskor ska dven erbjuda delaktighet i varden och ge
narstaende stéttning (Lindqvist & H Rasmussen, 2009). For att halso- och sjukvardspersonal
skall kunna ge bade patienter och narstaende en bra vard i livets slutskede sa ar det viktigt att
de kéanner sig komfortabla med situationer som innefattar déd och déende patienter
(Frommelt, 2003).

I samspel med néarstaende

Det &r av vikt att patient och narstaende blir sedda och att deras upplevelser av oro, stress,
samt bekymmer bekraftas. Att bry sig om och visa omtanke gor att relationen och samarbetet
mellan parterna utvecklas (Benzein, Hagberg & Saveman, 2012; Kirkevold & Ekern, 2003;
Lindgvist & H Rasmussen, 2009; Pavlish & Ceronsky, 2009). Som hélso- och
sjukvardspersonal ar det viktigt att lyssna och vara narvarande. Detta for att fanga upp
narstaende, samt att fa till en dialog och ett samarbete for att tillfredsstalla narstaendes behov
av saval emotionellt som praktiskt stod (Benkel, Wijk & Molander, 2012; Lindqvist & H
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Rasmussen, 2009). Det kan vara gynnsamt for patientens valbefinnande att narstaende och
hélso- och sjukvardpersonal samarbetar och siktar mot samma mal (Haesler, Bauer & Nay,
2007; Iranmanesh, Haggstrom, Axelsson & Savenstedt, 2009).

“The goal is to bring the patient, family, and the whole care team to the same
page, because someone who's been given a terminal diagnosis is pretty lonely
unless everybody is on the same page.” (Pavlish & Ceronsky, 2009, s. 408)

Det har framkommit att halso- och sjukvardspersonal samt narstaende kan se varandra som
hinder i arbetet kring patienten, vilket kan leda fram till ett daligt samarbete. Halso- och
sjukvardpersonal tycker i vissa fall inte att narstaende har en viktig roll pa sjukhus och inte
nodvandigtvis behéver vara en del av patientens vard for att den ska bli bra. For att forbattra
samarbetet mellan parterna sa kravs det att de kommunicerar och litar mer pa varandra
(Haesler, Bauer & Nay, 2007). Det &r dven viktigt att halso- och sjukvardspersonal ser
narstaende som en resurs (Benzein, Hagberg & Saveman, 2012). Vissa sjukskoterskor kan
tycka det ar svart att bemota narstaende beroende pa om de ser familjen som en resurs eller
inte. Narstaende kan ha sin synvinkel pa situationen och halso- och sjukvardspersonal en
annan. Vilket kan leda till missforstand dememellan. Det ar darfor angelaget for hélso- och
sjukvardspersonal att sjalva veta vart de star i fragan om sjukdom och ddd. Det finns inget
perspektiv som dr mer ratt an nagon annan nar det galler doden. Alla har sina egna tankar och
funderingar som skall respekteras (Benzein, Hagberg & Saveman).

Narstaende: "Person som den enskilde anser sig ha en nara relation till" (Socialstyrelsen,
2015c). Narstaende ar personer som betyder nagot for varandra. Det ar patienten sjalv som
avgor vem som ar deras narstadende och som darmed skall informeras och inkluderas i dennes
situation (Reitan, 2003). Detta valde forfattarna for att inte endast innefatta blodsband.

Teoretisk referensram

-Joyce Travelbees omvardnadsteori

Denna teori bygger pa att man skall se manniskan som en manniska och bemoéta dessa med
empati och sympati. Kommunikationen mellan individer ar enligt Travelbee ett hjalpmedel till
att kunna bygga upp relationer och starka bandet mellan manniskor. Sjukskdterskan skall i sin
profession inom omvardnad se patienten som en unik och oerséttlig individ samt arbeta fram
ett manniska-manniska-férhallande till patienten som kan gora det lattare att méta behoven
hos patient och narstdende. Detta skall enligt Travelbee gora sa att syftet med omvardnaden
uppfylls (Eide & Eide, 2009; Pokorny, 2009).

"Omvardnaden &r en mellanméansklig process dar den professionella
omvardnadspraktikern hjalper en individ, en familj eller ett samhalle att
forebygga eller beméstra upplevelsen av sjukdom och lidande och, vid behov, att
finna en mening i dessa upplevelser." (Kirkevold, 2000, s. 130)

Enligt Travelbee sa kan ocksa mellanmanskliga relationer gora sa att den person som upplever
lidande, kan handskas med sitt lidande och sjukdom battre (Eide & Eide, 2009; Pokorny;,
2009). For att uppna malet med omvardnaden, samt att etablera en mellanméansklig relation sa
kravs en god kommunikation mellan narstaende, patient och halso- och sjukvardspersonal
(Kirkevold, 2000).



Problemformulering

Att tala om doden kan anses vara svart och obehagligt. All héalso- och sjukvardspersonal
kommer férmodligen ndgon gang i sin profession att mota patienter och dess anhoriga nar
doden &r oundviklig och darfor bor anhérigas upplevelse av detta belysas. Det har visat sig
utifran studerad litteratur att halso- och sjukvardspersonal upplever att det i vissa fall &r svart
att bemdta och samspela med narstaende i komplexa situationer, till exempel vid palliativ vard
i livets slutskede. For att eventuellt kunna forbéattra halso- och sjukvardspersonalens
forhallningssatt gentemot narstaende, sa anser forfattarna att det kan vara viktigt att fa reda pa
narstaendes upplevelser vid palliativ vard i livets slutskede.

Syfte
Syftet ar att undersoka narstaendes upplevelser vid palliativ vard i livets slutskede.

Metod

Design

En allman litteraturstudie valdes som design till detta examensarbete. For att tillampa en
sadan design ska forfattarna samla in, analysera och framhava resultatet av data inom ett
forskningsomrade, samt sammanstélla dessa resultat till en sammanhéangande och enhetlig
text. En litteraturstudie skall i allmanhet innefatta en véalformulerad sammanstéllning av den
senaste evidenshaserade forskningen inom ett omrade. Dock innefattar inte en allméan
litteraturstudie ett helt forskningsomrade, utan vidror endast en del. Det ar detta som skiljer en
allmén litteraturstudie emot en systematisk litteraturstudie, dar all forskning inom ett omrade
granskas (Friberg, 2006; Forsberg & Wengstrom, 2013). Sammanstéllningen kan vara bra da
man lattare kan fa en 6verblick Gver ett forskningsomrade (Polit & Beck, 2013). Detta kan
underlatta framtida studier inom samma omrade och ge kunskap som kan paverka varden rent
praktiskt (Friberg, 2006).

Datainsamling

Sokningen (se BILAGA 3) av relevanta artiklar utfordes i databaserna PubMed och CINAHL.
Dessa tva databaser valdes ut da de enligt Kristensson &r de storsta och mest anvanda
databaserna (2014). PubMed har vetenskaplig litteratur som tacker medicin, omvardnad och
odontologi medans CINAHL har vetenskaplig litteratur inom framférallt omvardnad,
sjukgymnastik och arbetsterapi (Forsberg & Wengstrém, 2008).

Sokord som anvandes i PubMed var: terminal care, relatives, experiences, hospital, hospitals,
family, terminal och care. Dessa sokord kombinerades pa olika satt for att bredda utbudet och
fa fram relevanta artiklar. Av dessa sokord &r vissa MeSH-termer och nagra fritextord. De 4
sista sokorden tillkom i sokning nummer 3 da en fritextsokning gjordes och databasen sjélv la
till dessa sdkord. I CINAHL anvéndes sokorden: terminal care, family, experiences, hospital
och palliative care settings i olika kombinationer. Sokordet relatives anvéndes bara i PubMed
och sokordet palliative care settings anvandes bara i CINAHL. Detta blev resultatet da
forfattarna gjorde sokningar i var sin databas utan att forst ha diskuterat med varandra om
vika specifika ord som skulle anvéndas.

Sokordet experiences ar ett fritextord. Detta valdes utifran studiens syfte da forfattarna ar ute
efter upplevelser, och ingen av databaserna har indexord for upplevelser.

MeSH-termer (Medical Subject Headings) anvénds inom PubMed och &r indexord. Dessa har
tilldelats artiklarna baserat pa deras innehall. Att soka med hjélp av dessa termer underlattar



litteratursokningen da den blir mera specifik. Fritext betyder att ordet inte ar bundet till ett
indexord och genererar till att sokningen breddas. Det vanligaste &r att en sékning innehaller
bade indexord och fritext. Dock vill man anvénda sig av sa fa fritextord som mojligt for att
minska antalet irrelevanta artiklar (Kristensson, 2014).

En boolesk soklogik anvéndes for att bredda sokningen. De olika sokorden kombinerades
med antingen AND eller OR. AND anvénds for att kombinera tva sokord och OR for att soka
narliggande begrepp. De booleska sokoperatorerna AND och OR 0Okar sensitiviteten (Forsberg
& Wengstrom, 2013; Kristensson, 2014; Ostlund, 2006).

De artiklar som inkluderades var de som fanns tillgdngliga som “fulltext online” eller "free
fulltext online”, de som hade fulltext pa engelska, dér patienterna var 20 ar eller dldre samt
artiklar som publicerats for max 10 ar sedan. Artiklar som hade kontexten "intensivvard"
exkluderades bort. Sokningarna som genomfordes i PubMed gjordes utan avgransningar. |
CINAHL valde forfattarna att avgréansa sékningen med; peer rewied och publiceringsdatum
2005-2015. Déarfor exkluderades artiklar i CINAHL som ej var peer rewied.

De artiklar som inte var relevanta i databaserna, och som inte uppfyllde kraven satta for
studien exkluderades bort.

Urval

| PubMed genomfordes tre sokningar. | sokning nr 1 anvédndes MeSH termerna terminal care,
relatives och hospital. Denna sokning gav 571 tréffar. | sokning nr 2 adderades det fria
sokordet experiences vilket gav 23 traffar. | denna sokning laste forfattarna alla titlar varav 6
titlar var relevanta, darmed lastes 6 abstracts. En artikel av dessa exkluderades da denna inte
fanns tillgdnglig som “fulltext online”. Endast tva artiklar hade relevanta abstracts och valdes
ut samt kvalitetsgranskades, och bada dessa valdes till studien. I den 3:e sékningen i PubMed
gjordes en fritextsokning med samma s6kord som vid foregdende s6kning. Sokningen gav
266 traffar, varav alla titlar Iastes. Av dessa var det 48 stycken med relevanta titlar, vilka
abstracts granskades. 27 av artiklarna ansags ha relevanta abstracts, varav 17 inte fanns
tillgéngliga som “fulltext online” eller "free fulltext online”. 10 relevanta abstracts aterstod
och 2 av dessa var dubbletter sedan foregaende sokning och exkluderades darfor. Av de 8
artiklar som var kvar exkluderades en artikel da denna var en delstudie av redan vald artikel
frdn samma sokning. Annu en artikel exkluderades da den i fulltext var pa tyska. De
resterande 6 artiklarna kvalitetsgranskades och alla valdes ut till forfattarnas allmanna
litteraturdversikt. Saledes, totalt 8 artiklar valdes ifran PubMed.

I CINAHL genomfordes tva sokningar. | sokning nummer 1 anvandes sokorden terminal care,
hospital, family och experiences. Sokningen avgrénsades till artiklar som var peer reviewed
och publicerade 2005-2015. Sékningen gav 53 traffar varav alla titlar lastes. 12 titlar ansags
relevanta och deras abstracts granskades. Forfattarna valde ut 7 av dessa artiklar, varav 4 av
dem var dubbletter fran sokningen i PubMed. Darmed kvalitetsgranskades 3 artiklar och alla
dessa valdes ut till den kommande granskningen. S6kning nummer 2 gjordes med samma
avgransningar som foregaende sokning, den enda skillnaden var att sokordet hospital ersattes
av palliative care settings. Sokningen resulterade i 15 traffar varvid alla titlar lastes och 4
abstracts granskades. Utav dessa granskades 2 artiklar som ansags relevanta, varvid en av
dessa var en dubblett som aterfanns bade i PubMed och féregdende CINAHL s6kning.
Artikeln som aterstod kvalitetsgranskades och valdes ut. Saledes, 4 artiklar valdes ut ifran
CINAHL.



Forfattarna valde totalt ut 7 kvalitativa- och 5 kvantitativa artiklar att kvalitetsgranska.
Tillvagagangssattet forfattarna féljde i urvalsprocess var enligt Forsbergs & Wengstroms
(2008) rekommendation. Det valdes ut relevanta artiklar foér &mnet, artiklarnas abstract lastes
samt hela artiklarna och sedan kvalitetsgranskades dessa.

Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskning av 12 artiklar gjordes med hjalp av ett protokoll (BILAGA 1) av bade
kvantitativa samt kvalitativa artiklar, vilket ar fordelaktigt for att fa en bra dverblick dver
amnesomradet (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011). Enligt SBU (2013) sa ar det upp till
forfattarna sjélva att bedoéma vilken tillforlitlighet och kvalitet de granskade studierna har.
Forfattarna till denna studie valde att enbart godkanna studier som var hogst tio ar gamla,
hade utforliga beskrivningar i bade metod och resultatdel, beskrev typ av design, urval och
matinstrument, samt var etiskt granskade. Alla férutom en av de kvantitativa artiklarna
granskades som medelhdg kvalitet. En av de kvantitativa artiklarna som erholl hog kvalitet
var longitudinell. Denna artikel kunde darfoér jamforas Over tid, hade ett bra beskrivet
urvalsforfarande, samt var etiskt granskad, vilket gjorde att denna tolkades som en artikel av
hog kvalitet. Enligt Forsberg och Wengstrom (2008) sé har longitudinella studier hogre
kvalitet &n tvarsnittsstudier. En kvantitativ artikel foll utanfor ramen nér den
kvalitetsgranskats och togs bort pa grund av att den erhéll ett mycket svarforstaeligt resultat
och ej hade utforliga beskrivningar i sin resultatdel, vilket lamnade kvar 11 studier till
resultatdelen.

Alla de kvalitativa studierna var tvarsnittsstudier. Tvérsnittsstudier som ar kvalitativa kan ha
hog reliabilitet och tillforlitlighet sa Iange metoden haller en réd trad och fenomenet som
skulle undersokts fortléper genom hela arbetet (Polit & Beck, 2013). Forfattarna anser att alla
kvalitativa artiklar som kvalitetsgranskats har denna réda trad genom metoddelen. Alla
kvalitativa artiklar forutom 1 klassades som hdg kvalitet eftersom de var hogst tio ar gamla,
hade utforliga metod och resultatdelar, beskrev typ av design, urval och var etiskt granskade.
Den artikeln som féll utom ramen och blev granskad som medelhdg kvalitet kunde ej ses som
etiskt godkand av nagon granskningskommitté. Dock hade etiska ataganden gjorts, vilka var
noggrant beskrivna i artikeln (BILAGA 2).

Dataanalys

De 11 kvalitetsgranskade artiklarna lastes aterigen igenom av forfattarna som sammanstallde
artiklarna i en artikelmatris. | matrisen valde forfattarna att belysa 1. Titel, forfattare och artal
2. Syfte for studien 3. Design 4. Urval 5. Resultat och 6. Kvalitet & Etik. For att kunna gora
en sammanstallning av all data (resultat) som hittats sa gick forfattarna igenom artiklarnas
resultat mer noggrant och plockade ut olika teman som matchade forfattarnas syfte med
litteraturstudien (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2012). Enligt Friberg (2006) sa kan man vilja
att fokusera pa vissa valda &mnen som var aterkommande i artiklarna.

Temana som sags vanligt aterkommande i artiklarna var: ett vardigt bemotande,
kommunikation, information, delaktighet, involvering, kdnslomassigt lidande, kdnslomassigt
och praktiskt stod, att vara narvarande, psykisk och fysisk miljo. Dessa skrevs upp pa post-it
lappar och mérktes upp pa artiklarna for att fa en dverblick 6ver vad varije artikel inneholl for
typ av data. Enligt Friberg (2006) sa ar det viktigt att fa en dverblick dver vilka teman som &r
vanligast forekommande och att hitta likheter och olikheter i de valda artiklarna. Detta for att
kunna vélja ut vilka omraden forfattarna vill sammanstalla i sitt resultat. Efter det sa stroks
meningar som innehdll dessa teman med dverstrykningspenna och éversattes darefter fran
engelska till svenska och skrevs ned pa ett enskilt dokument for att man skulle kunna fa en
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overblick over allt resultat. Efter det sa klippte vi ihop de resultatdelarna som handlade om
samma teman for att fa ihop en resultatdel som var lattare att folja.

Etiska Overvaganden

Enligt Helsingforsdeklarationen, som utvecklades 1964, skall all forskning genomga en
formell etikprévning av en oberoende kommitté. Deklarationen &r ett dvergripande
internationellt styrdokument och riktar sig mot medicinsk forskning som involverar
manniskor. Forfattarna har utfort en allman litteraturgranskning och behéver ingen etisk
prévning formellt satt. Dock skall stallning tas angaende om de valda studierna som granskats
ar etiskt forsvarbara eller inte (Kristensson, 2014). Forfattarna har endast valt att ta med
studier som haft godkannande av etisk kommitté eller dar forfattarna till de valda studierna
har gjort etiska 6vervdganden vilket starks av Forsberg & Wengstrém (2008).

Resultat

Underteman som forfattarna fatt fram ar ett vardigt bemétande och stéttning, dessa hamnar
under huvudtemat bemétande. Underteman positiva- och negativa upplevelser kommer under
huvudteman kommunikation och miljé. Huvudteman som hittats som inte har nagra
underteman ar; k&nsloméssigt lidande, delaktighet och narvaro.

Bemotande

Ett vardigt bemoétande

Narstaende vérdesatte att personalen gav ett trevligt bemdétande, vilket innefattade; en vanlig
och behaglig rost, ett leende och ett glatt ansiktsuttryck (Spichiger, 2008). De vardesatte ocksa
att personalen presenterade sig och engagerade sig i vardagliga konversationer. Dessa saker
gjorde sa att de narstaende kande sig mer hoppfulla och kunde se ljusglimtar i den annars
otrygga och fraimmande situationen. De narstaende sag inget varde i det ytliga bemétandet,
utan handlingar och uttryck maste grundas i respekt och empati for att kannas vardefullt.
Aven Dosser och Kennedy (2012) tar upp vikten av att bli vardesatta och respekterade.

"Putting on' a friendly, cheerful face and exhibiting good manners would not
suffice. Rather to be experienced positively, attitudes had to be rooted in
empathy, consideration, and respect.”" (Spichiger, 2008, s. 225)

Narstaende upplever ocksa att det ar vardefullt att vardpersonalen finns dar och engagerar
dem genom att lyssna, diskutera och ta till sig av deras dnskemal, fragor och asikter samt
inforlivar dessa i patientens vard (Boucher et. al., 2010).

"We, the family, were encouraged to be with him continually in the last 2 days.
We were all treated with utmost respect. This is appreciated.” (Boucher et. al.,
2010, s. 45)

| R. London & Lundstedts studie sa uttryckte 174/855 deltagare att de konsekvent blev
bematta med vardighet och medkansla, vilket upplevdes positivt. Endast ett fatal (29/855)
hade negativa asikter om personalens bemotande (2007).

Narstaende i Ekestrom, Olsson, Runesdotter & Furst's studie beskrev att oavsett om LCP (en
standardvardplan for doende patienter) var implementerat eller inte, s gjorde halso- och
sjukvardspersonal allt de kunde for att forhindra lidande hos patienten. Den enda signifikanta
skillnaden efter implementering av LCP var att narstaende tyckte att doktorerna blev béttre pa

11



att lyssna till deras fragor och dnskemal. Narstaende, vars familjemedlemmar som vardades
pa en palliativ vardinrattning istéllet for en geriatrisk tyckte dock att doktorerna hade battre
insikt om deras rattigheter inom existentiella fragor (2014).

Stottning

En av de viktigaste delarna vid vard i livets slutskede &r stottning till narstaende och patienter
(Y.L Chan, Lee & W.H Chan, 2013). Att fa ett kanslomassigt stod fran sjukskoterskor
upplevdes vara viktigt av de narstaende for att kunna hantera den svara situationen da deras
anhoriga var pa vag att do (Wong & Chan, 2007). | Dosser och Kennedys studie (2012) tar
deltagarna upp att de kénde ett behov av bade ett praktiskt och kanslomassigt stod i varden av
patienten. Nagra av de nérstaende uttryckte aven att de ville att personalen skulle ta upp svara
och tunga &mnen med dem.

De nérstaende upplevde att halso- och sjukvardspersonalen gav dem den stottning de behovde
for att uppna basta livskvalitet. Stottningen innefattade att personalen jobbade hart med att
lindra symptom, om mojligt forbéattra patientens hélsostatus och respektera patientens
autonomi. Samtidigt som de hade familjens och patientens psykiska, sociala och spirituella
behov i tanke (Spichiger, 2008).

| en studie sa uppgav 59,5 % av deltagarna att de ville att doktorerna skulle tillhandahalla
kanslomassigt stod, men det var endast halften som upplevde att de fick det stodet de 6énskade
(Weber, Claus, Zepf, Fischbeck, Pinzon, 2012).

Det upplevdes vardefullt att fa stéttning av personalen men ocksa att stotta varandra, man och
hustru. En viktig del av stéttningen fran personalen handlade om hur de kommunicerade med
bade patient och narstaende. Att bli sedd som en individ och kunna tala om annat an sjukdom
och behandling, samt att kanna gemenskap, var viktigt for att livet pa sjukhuset skulle bli
lattare att hantera. De flesta kvinnorna i studien kande att de hade ett gott stéd ifran familjen
och kanslan av god sammanhallning gav dem ett gott praktiskt och kansloméssigt stod
(Mossin & Landmark, 2010).

70 % av deltagarna i studien av Shinjo et. al. (2010) upplevde att det togs tillrackligt med
hansyn vid dodsfallet, tid for narstdende att sorja, att de invantade alla familjemedlemmar for
forklaring till patientens dod och att narstaende fick stéttande ord fran personalen.

| Ekestrém, Olsson, Runesdotter och First's studie visade det sig att narstaende hade olika
upplevelser av vardtiden, beroende pa om de var pa en palliativ eller geriatrisk vardinrattning.
De nérstaende med erfarenhet fran den geriatriska vardinrattningen upplevde att de inte fick
lika god stottning fran personal, med information och hjalp med hantering av sin sorg, som pa
den palliativa vardinrattningen (2014).

Kommunikation

Positiva upplevelser

Kommunikationen framstod som en viktig del for de narstaende vid vard i livets slutskede.
Den innefattade att fa information om vad man kan férvanta sig handa i livets slutskede, hur
dodsforloppet kan se ut, om vart de kan vénda sig om de vill prata, och hur hélso- och
sjukvardspersonal delger kanslig information. De narstaende tycker att det ar véardefullt med
halso- och sjukvardspersonal som ar goda lyssnare, ar narvarande och forklarar vad som ska
handa med medkénsla. Denna typ av kommunikation upplevde de som stottande och
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hjalpsam. Kommunikation som handlar mer om hur personalen uppfér sig och uttrycker sig
med hjalp av kroppssprak beskrevs av deltagarna. Nar hélso- och sjukvardspersonal visar att
de bryr sig och menar val, genom att ge en kram eller liknande, sa upplevs det som vardefullt
for de narstaende (Boucher et. al., 2010).

| tva kvantitativa studier sa har 6ver 80 % av deltagarna uppgivit att de har fatt information
om patientens tillstand och ansag aven att denna var tillracklig (Weber, Claus, Zepf,
Fischbeck & Pinzon, 2012; Shinjo et. al. 2010). R. London & Lundstedt belyser i sin
kvantitativa artikel att det som var det positiva med informationen fran halso- och
sjukvardspersonal var att de fick information om patienten och kande sig informerade (2007).

| oklara situationer, nar narstaende kanner sig osékra sa upplever de att adekvat information
och radgivning kan vara hjalpsamt. Det poangterades att det bland annat var viktigt att fa
prata om ddden och sorgen som tillkommit i deras situation (Spichiger, 2008).
Familjemedlemmarna begarde generellt att fa kontinuerlig information om varenda aspekt,
kring patientens tillstand, dennes behandling och praktisk planering efter doden. De upplever
att informationen kring detta kan lindra deras bekymmer och angest, samt 16sa konflikter
inom familjen (Y.L Chan, Lee & W.H Chan, 2012).

Negativa upplevelser

Kommunikationen framstod som negativ nar den gavs eller togs emot pa fel satt, vid fel
tidpunkt och inneholl dubbla budskap. De nérstaende kunde ocksa uppleva att halso- och
sjukvardspersonalen var okansliga och valde fel ord vid vissa tillfallen. Kommunikationen
beskrevs ocksa ibland som opassande och ohjalpsam. De narstaende upplevde dven att halso-
och sjukvardspersonal gav okansliga kommentarer till patient och familjemedlemmar
(Boucher et. al., 2010).

Det fanns tillfallen da narstaende inte kéande sig informerade. De nérstaende tyckte inte heller
att sjukskoterskorna fragade dem tillrackligt ofta hur de madde och hur de hanterade sin
situation (Dosser & Kennedy, 2012). R. London & Lundstedt belyser att 6ver halften av
deltagarna hade negativa kommentarer kring kommunikationen mellan lékare, familj och
patient. Angaende information om patientens tillstand fran halso- och sjukvardspersonal sa
uttryckte 39/855 negativa kommentarer om att informationen var otillracklig (2007). Aven i
studien av Shinjo et. al. (2010) sa upplevde vissa narstaende att de inte fick information om
patientens sjukdomsfdérlopp och att informationen de fick vid patientens dodsfall upplevdes
for hastig.

Miljons betydelse

Familjer spenderar en stor del av sin tid pa sjukhuset vid vard i livets slutskede. Familjer i
Spichiger's studie uttrycker att sjukhuset kdnns som bade ett "fangelse" och ett "himmelrike".
For det mesta s& upplevs sjukhusmiljon som ett oonskat men nodvéndigt stélle att befinna sig
pa (2008).

Positiva upplevelser

Nagot som beskrevs som vardefullt av de narstaende var en lugn och trygg miljo dar patienten
slapp flyttas fran olika vardenheter (Boucher et. al., 2010). Den fysiska miljon, att patientens
rum var frascht och stadat, upplevdes och vardesattes hogt (Boucher et. al., 2010). I studien av
Y.L Chan, Lee & W.H Chan tar de upp att en tyst miljé som é&r fri fran storningsmoment dar
narstaende kan vara tillsammans, upplevs vara ett grundlaggande behov (2013).
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Negativa upplevelser

Narstaende tar upp att det inte fanns nagot utrymme for familjen att vara pa, forutom i
patientens rum och vid dennes sida. Detta upplevdes som ett problem och de narstaende
kande sig oprioriterade. Det skulle kunna vara sa att det fanns ett rum/utrymme for familjen
att vara pa, dock var detta inget de visste om (Dosser & Kennedy, 2012).

Kvinnor i studien av Mossin & Landmark (2010) uttryckte att det var svart att anpassa sig till
sjukhusmiljon, som nu var en del av deras livssituation. De k&nde en osékerhet i om de var
accepterade pa sjukhuset och de bekymrade sig Gver att personalen hade mycket att gora och
forsokte vara till sa lite besvar som majligt.

Kéanslomassigt lidande

Att se patienten lida var kansloméssigt pafrestande for de narstaende (Mossin & Landmark,
2010). Narstaende upplever ett extremt kansloméssigt lidande nar smartlindringen ar
otillracklig for patienten (Boucher et. al., 2010).

"Watching a loved one suffer with pain [when there is so much that can be done
to treat the pain] is very frustrating for the family and causes much anxiety for
the patient.” (Boucher et. al., 2010, s.46)

I Mossin och Landmark's studie har kvinnornas liv tagit en annan riktning an innan deras
partner drabbades av sjukdom, och cirkulerar nu mestadels kring sjukdomen. Detta upplevdes
som pafrestande och fysiskt kravande, da deras behov alltid kom i andra hand (2010).

Sorg och hjalploshet var en aterkommande kansla hos de narstaende. De kénde ilska gentemot
doktorerna vid dvergangen till det terminala skedet. De fick en kénsla av att allt skedde sa
plotsligt och att doktorerna inte forklarat tydligt nog och inte gjort sitt bésta for patienten.
Ungefar en vecka senare kunde de acceptera vad som skulle ske och att patienten stod infor
doden. Efter detta sa var deras enda dnskan att patienten skulle fa en fridfull dod (Wong &
Chan, 2007).

| en studie av Shimizu et. al. (2013) sa undersoktes det kanslomassiga lidandet som upplevs
av narstaende nar patienten har dodsrosslingar (ljud som uppstar nar patienten far svart att
andas vid livets slut). 66 % av 181 deltagare upplevde hogt kanslomassigt lidande nér
patienten hade dodsrosslingar. 56 % rapporterade att de inte fatt information om att
dodsrosslingar ar ett naturligt fenomen och 33 % av deltagarna kénde att de fick bristande
forklaring till varfor ljuden uppstod dverhuvudtaget. 64 % trodde att patienterna "drunknade”,
57 % fick kanslan av att de sjalva fick andningsbesvar och héll pa att kvévas, 72 % trodde att
doden var nara forestaende. Endast 52 % forstod att dodsrosslingar tillhérde det naturliga
dodsforloppet.

| en studie av Shinjo et. al. (2010) sa beskrev 434 narstaende som drabbats av forlust av en
familjemedlem, hur de upplevde kénslomassigt lidande under vardtillfallet. 45 % av 434
deltagare upplevde ett stort kdnslomaéssigt lidande, 29 % upplevde k&dnslomassigt lidande och
endast 1,2 % kande att de inte kdnde av nagot kanslomassigt lidande.

Nar patientens tillstand forsamrades sa kunde doden gradvis komma att ses som en lattnad for
vissa narstaende (Mossin & Landmark, 2010).
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Delaktighet och narvaro

De narstaende uttryckte kanslor om att fa vara mer delaktiga och involverade i patientens
vard. De ville att sjukskaterskorna skulle lara dem hur man gjorde med t.ex. hygien och olika
6vningar (Wong & Chan, 2007). Flera familjer k&nde sig utelamnade vid samtal kring
patienten och dennes aterstaende tid (Boucher et. al., 2010). | en studie uttryckte narstaende
att de kande sig exkluderade fran varden och i beslutstagandet, nar deras nara anhorig
behdvde vardas pa ett akutsjukhus. Detta géllde narstaende som haft ett stort ansvar for
patienten och vardat dem hemma (Dosser & Kennedy, 2012).

Det upplevdes viktigt for de narstaende att vara narvarande vid dodstillfallet (Boucher et. al.,
2010; Wong & Chan, 2007). Narstaende vardesatte all tid de fick med patienterna, men i
synnerhet nar patienten gick bort (Y.L Chan, Lee & W.H Chan, 2013). Alla kvinnor fran
Mossin & Landmarks studie upplevde att de ville vara ndrvarande vid sjalva dodstillfallet, for
att kunna ta farval (2010). Det upplevdes viktigt att de fick reda pa nar tillstandet forsamrades
sa att de kunde komma dit i tid (Y.L Chan, Lee & W.H Chan, 2013; Wong & Chan, 2007).

Att vara narvarande pa sjukhuset under vardtillfallet var en nddvandighet for kvinnorna som
var med i denna studie, och de betonade att detta hjélpte dem att klara av att handskas med
situationen. Att fa information och uppdatering om exakt vad som hander med patienten
ansags vara en viktig del for att kunna vara narvarande. Att vara vél insatt kan bade vara
positivt men ocksa upplevas som véldigt tufft, dock upplevs det ofta vérre att inte veta
(Mossin & Landmark, 2010).

"Even if it is also hard to know, | think it is better than not knowing, just
wondering. Yes, it is positive, even if it is hard. To be present and to know what
is going on." (Mossin & Landmark, 2010, s. 385)

Boucher et. al. (2010) tar upp att narstaende som inte fatt narvara vid dodstillfallet kande sig
angerfulla och besvikna. Aven Y.L Chan, Lee & W.H Chan (2013) samt Wong & Chan
(2007), belyser att familjemedlemmar som missade chansen att narvara var angerfulla.
Mindre dn 10 % av 434 deltagare rapporterade att de inte fick tillgang att vara nara patienten
vid dodstillféallet (Shinjo et. al., 2010).

Diskussion

Metoddiskussion

Styrkor

Denna allménna litteraturstudie ar systematiskt upplagd vilket gor sa att kvaliteten pa studien
okar. Det som skiljer denna studie fran en "akta" systematisk oversiktsartikel ar att forfattarna
ej granskat all litteratur och forskning inom &mnet (Kristensson, 2014). Kvalitetsbeddmning
av alla inkluderade artiklar har gjorts vilket minskar risken for att felaktiga slutsatser dras
(Forsberg & Wengstrom, 2008). Forfattarna har systematiskt sokt litteratur fran olika och
relevanta databaser inom dmnet (Pubmed & Cinahl) med s6kord som matchar syftet, vilket
rekommenderas enligt Kristensson (2014). Enligt Kristenssons rekommendation har
forfattarna valt att endast inkludera artiklar publicerade max 10 ar tillbaka i tiden, for att fa
med aktuella studier (2014) samt att kvalitetsgranska utifran vedertagna
kvalitetsgranskningsmallar (Kristensson, 2014; Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011). Att
studier ar aktuella men samtidigt har hog kvalitet, far ses som en definitionsfraga i huruvida
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forfattarna véljer ut sina artiklar. Att artikeln ar ny, behover inte tyda pa att den har hog
kvalitet. Efter gallring av artiklar och genomlasning av abstracts kvalitetsgranskades studierna
kritiskt med hjalp av tva olika sorters kvalitetsgranskningsmallar, en som ar gjord for
kvantitativa studier och en som &r gjord for kvalitativa studier. Detta anses vara en
forutsattning for att kvaliteten skall bli bedomd pa ett korrekt satt (Kristensson, 2014).

Svagheter

Forfattarna sokte forst i databasen PubMed och sedan i CINAHL. Relativt fa artiklar som tar
upp forfattarnas problemomrade var publicerade, darfor valdes det att inte gora avgransningar
i PubMed. Dock inkluderades enbart artiklar som var publicerade for max 10 ar sedan. Nar
det var dags for databassokningen i CINAHL valde forfattarna att avgransa sékningen med
publiceringsdatum 2005-2015 for att exkludera &ldre artiklar. Forfattarna valde dven att
avgransa sokningen med att endast inkludera artiklarsom var peer rewied. Valet att avgransa
sokningen och endast inkludera artiklar som var peer rewied i PubMed kunde forfattarna inte
hitta. Att sokningarna i de olika databaserna har haft olika avgrénsningar skulle kunna ses
som en svaghet. S6korden som anvénts har skilt sig nagot mellan databaserna, vilket skulle
kunna resultera i att vissa artiklar inom omradet inte hittats.

Allmanna litteraturstudier kan ha svagheter pa grund av att de endast har tagit med en viss
mangd relevant forskning, forfattarna véljer sjalva vilka artiklar de vill ha med och inte vilket
kan leda till att forfattare som undersoker samma d@mnesomrade kan komma fram till olika
slutsatser (Forsberg & Wengstrom, 2008). Enligt forfattarna kan denna allméanna
litteraturstudie jamfdéras med en icke systematisk dversikt, vilken endast rdknas som en
sekundarkalla. Nyckelord som var relaterade till syftet valdes ut, men fa synonymer till dessa
konstruerades, vilket enligt Kristensson (2014) i vissa fall kan ses som otillrackligt och leda
till att man missar vissa relevanta studier. Vissa artiklar som sag ut att vara av god kvalitet
(efter att abstract lasts) valdes bort pa grund av att de ej gick att fa tag i online eller kostade
pengar. Detta kan ha resulterat i att relevanta och studier av hogre kvalitet exkluderats. Trots
att kvalitetsgranskning gjorts strukturerat utifran en kvalitetsgranskningsmall (Kristensson,
2014) sa var det problematiskt enligt forfattarna att svara pa vissa fragor i mallen. Detta pa
grund av att artiklarna som forfattarna hittat inte kunde kategoriseras in under vissa givna
svarsalternativ i mallen. Om endast ett fatal tvarsnittsstudier granskas och tas i beaktan sa
anses de ha lag kvalitet (Forsberg & Wengstrom, 2008). Forfattarna till denna studie har hittat
manga tvarsnittsstudier som da skulle kunna 6ka pa kvalitén och ses som en styrka eftersom
de styrker varandra.

Resultatdiskussion

Syftet med denna allménna litteraturstudie har varit att undersoka narstaendes upplevelser vid
palliativ vard i livets slutskede.

Pa grund av dagens synsétt pa doden s& &r kommunikation en viktig del vid palliativ vard i
livets slutskede. | dagens samhalle ar vissa inte vana att tala om d6den och har aldrig varit
narvarande vid ett dodsfall (Andershed, 2005). Forfattarna tror att det kan vara svart att
bemata dessa situationer som sjukskoterska, da det inte tas upp sa mycket i utbildningen och
att kunskap om detta lattast uppnas med erfarenhet. | en systematisk 6versiktsartikel tas det
upp att narstaende upplever att kommunikation och information var inadekvat och otillracklig,
denna brist utloste en frustration och kanslomassigt lidande hos narstaende. De var radda for
att inte fa tillrackligt med information, och uppgav éven att de inte hade klarat sig utan den
information de fick (Andershed). Denna allménna litteraturstudie har visat att éverlag vill
narstaende ha information angaende patientens tillstand.
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Enligt Bussman et. al. upplevde manga att sattet som hélso- och sjukvardspersonalen
kommunicerade pa behdvde forbattras. Kommunikationen behévde i en del fall vara mera
rattfram och begriplig och nérstaende kéande att de ville ha mer information pa en anpassad
niva, som de kunde ta till sig. En narstaende kritiserade att halso- och sjukvardspersonalen
knappt 6ppnade upp for samtal kring doden (2015). Det ar ett dterkommande amne att
narstaende upplever kommunikation och informationen som bristfallig. Forfattarna tror att
denna brist kan hora ihop med dagens personal och tidsbrist, vilket d&ven nagra artiklar namnt.
For att kommunikationen skall upplevas som positiv sa var det bland annat viktigt att halso-
och sjukvardspersonalen var narvarande och kommunicerade med sympati och medkansla.
Travelbee belyser vikten av god kommunikation, vilket enligt henne starker banden mellan
méanniskor (Eide & Eide, 2009; Pokorny, 2009; Kirkevold, 2000). En forbattring av
kommunikationen skulle kunna bidra till att narstdende och hélso- och sjukvardspersonal far
en battre relation och att malet med omvardnaden lattare uppfylls. Forfattarna tror att
anledningarna till att kommunikationen ibland brister, inte bara beror pa personal och tidsbrist
utan ocksa pa att den sociala kompetensen hos personal &r bristfallig. Detta stods dven av
Bussman et. al. (2015).

Narstaende var radda for att inte fa det stod som de behdvde och uppgav dven att de inte hade
klarat av situationen utan hélso- och sjukvardpersonalens stottning. Stodet ar ofta bristfalligt
enligt narstaende (Andershed, 2005). | en Cochrane-studie dar flera interventioner vagdes
samman sa visade det sig att narstaende skulle kunna ha nytta av kanslomassigt stod vid
palliativ vard i livets slutskede. Studien tar upp att man som halso- och sjukvardspersonal bor
ha i tanke att tillhandahalla detta stod till narstadende (Candy, Jones, Drake, Leurent & King,
2011). I studien av Bussman et al sé tar de narstaende upp att de hade velat ha mer stéttning
och fa mera tid ifran halso- och sjukvardspersonalen. Detta for att kunna ha en battre
kommunikation och fa en storre forstaelse for varandra (Bussman et. al., 2015). Detta behov
av stottning har forfattarna ocksa stott pa i sin artikelgranskning, vilket skulle kunna héra ihop
med den tid och personalbrist som rader pa manga stallen inom varden. Bristen av stéttning
av narstaende skulle kunna bero pa att personal lagger mest fokus pa patienten istallet for att
involvera familjen. Da syftet med omvardnaden enligt Travelbee ar att hjalpa en hel familj att
finna mening i den situation de befinner sig i (Kirkevold, 2000).

Nar kommunikation, information och stod ifran hélso- och sjukvardspersonalen brister sa dkar
det kansloméssiga lidandet hos de narstaende markant (Andershed, 2005). | studien av
Bussman et al sa kande sig nagra av de narstaende ensamma och utelamnade i sin egen smarta
och sorg. Manga upplevde aven hjalploshet nar de inte fick tillrackligt med information
(2015). Det kanslomassiga lidandet 6kar nar narstaende kénner sig ensamma och inte far
tillracklig stottning i situationen de befinner sig i. Detta verkar vara ett aterkommande damne
som inte bara tas upp i artiklarna som forfattarna har granskat, utan aterses dven i andra
artiklar samt att forfattarna har stott pa det i vardarbetet pa olika praktikplatser.

Att fa vara hos patienten, och vara narvarande vid dodstillfallet ar viktigt for narstaende
(Andershed, 2005). Bussman et. al tar i sin studie upp vikten av att de narstaende kanner att
de blir informerade i god tid for att kunna stotta och ta ett sista farval (2015). Det verkar
overlag vara av stor vikt for narstaende att fa narvara vid dodstillfallet. Detta tror forfattarna
kan ha att gora med de narstaendes kanslor for den déende patienten och att denne inte skall
do i ensamhet. Det skulle dven kunna vara for deras egen skull, sa att de sjélva kan ta farval
samt fa ett avslut.
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Joyce Travelbees omvardnadsteori bygger pa att man skall se manniskan som en unik individ
och bem0@ta dessa med empati och sympati (Eide & Eide, 2009; Pokorny, 2009).
Kommunikationen skall ocksa vara en 6msesidig process som delar och formedlar tankar och
kanslor (Kirkevold, 2000). Eftersom att kommunikationen &r en émsesidig process sa ar det
inte endast personalens ansvar att involvera narstaende, utan narstaende maste ocksa bidra for
att kunna bygga upp en mellanménsklig relation. Bussman et. al tar upp att de kvalitéer som
narstaende upplevde som positiva var karaktarsdrag som vanlighet, empati och humanitet
(2015). Narstaende har i vissa studier uttryckt vikten av att det bemotande som halso- och
sjukvardspersonalen ger kanns akta och grundar sig i empati och respekt. Forfattarna tror att
det manga ganger forekommer att personal vid upprepade tillfallen bemdter patienter pa ett
oempatiskt satt, vilket kan leda till minskat fortroende, brak i personalgruppen etc.

Relevans fér omvardnad och samhallet

Forfattarna tror att studien kan bidra till att halso- och sjukvardspersonal blir medvetna om
och ser vikten av att lagga mer fokus pa de narstaende och deras behov. Nérstaende kommer
ibland i skymundan och det kan vara sa att det inte finns tillracklig medvetenhet kring behov
som finns och hur de upplever palliativ vard i livets slutskede. Denna studie skulle kunna
bidra till att hdlso- och sjukvardspersonal ser det positiva i att engagera hela familjen och att
det bidrar till att patientens valmaende okar. Genom att fanga upp nérstaende i den palliativa
varden i livets slutskede skulle man kunna forhindra eventuella psykiska halsoproblem i
framtiden, samt forbattra narstaendes syn pa sjukvarden dverlag.

Forslag till vidare forskning: Forfattarna till denna studie tror att det skulle kunna behévas
vidare forskning d&r man implementerar forbattringsarbeten kring till exempel
kommunikation inom den palliativa varden i livets slutskede. Detta for att utreda om man kan
forbattra de brister inom olika omraden som de narstaende upplevt. Forbattringsarbetena
skulle kunna handla om olika strategier eller utbildningar i kommunikation och bemétande av
narstaende.

Slutsats

Forfattarna till denna litteraturstudie har hittat att de narstaende upplever brister i bemdtande
fran halso- och sjukvardspersonal. De nérstaende upplever ocksa kanslomassigt lidande och
vill vara narvarande bade i varden av den palliativa patienten samt vid dodstillfallet. Varfor
dessa brister uppstar ar i manga fall oklart. Det ar extra viktigt att dessa omraden fungerar vid
den palliativa varden i livets slutskede, eftersom att narstdende ofta ar en stor del i varden av
patienten. Det ar ocksa en stor omstallning for alla inblandade och de flesta upplever
situationen som véldigt svarhanterlig.

Forfattarna tror att dessa brister skulle kunna bero pa den osékerhet och ovana som kan finnas
kring doden. Att hélso- och sjukvardspersonal bade har for lite erfarenhet och bristfallig
utbildning kring doden skulle kunna vara en bidragande faktor. Halso- och sjukvardspersonals
karaktaristiska drag och sociala kompetens har ocksa visat sig vara av stor vikt i motet med
narstaende vid palliativ vard i livets slutskede.

Sjalvstandighetsdeklaration

Forfattare Josefine SGderstrom och forfattare Linn Kedja har i lika stor omfattning bidragit till
alla delar av denna uppsats.
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BILAGA 1.
Kvalitetsbedémning av studier med kvantitativ metod

. Forskningsmetod, RCT eller CCT, eller annan metod
Patientkarakteristika: Antal, Alder, Man/kvinna

Kriterier for inkludering/exkludering: Fanns det en adekvat inkludering/exkludering
av populationen?

Vad avsag studien att studera?

Urvalsforfarandet beskrivet?

Representativt urval?

Randomiseringsforfarande beskrivet?

Likvérdiga grupper vid start?

Analyserade i den grupp som de randomiserades till?
Blindning?

o Bortfallsanalysen beskriven?

Bortfallsstorleken beskriven?

Adekvat statistiskt metod?

Etiskt resonemang?

Hur tillforlitligt &r resultatet?

Ar instrumenten valida?

Ar instrumenten reliabla?

Ar resultatet generaliserbart?

Huvudfynd: Hur stor var effekten? Hur berdknades effekten?

Sammanfattande bedomning: Hog, medel eller lag kvalitet
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BILAGA 1. forts.
Kvalitetsbedémning av studier med kvalitativ metod

o Beskrivning av studien, t. ex. metodval

Finns det ett tydligt syfte?

Patientkarakteristika: Antal, Alder, Man/Kvinna

Ar kontexten presenterad?

Etiskt resonemang?

Var urvalet relevant och strategiskt?

Metod

Var metoden for urvalsforfarandet tydligt beskrivet?
Var metoden for datainsamlingen tydligt beskriven?
Var metoden for analys tydligt beskriven?

o Giltighet

Ar resultatet logiskt och begripligt?

Rader dataméttnad?

Rader analysmattnad?

o Kommunicerbarhet

Redovisas resultatet klart och tydligt?

Redovisas resultatet i forhallande till en teoretisk referensram?
Genereras teori?

Huvudfynd: Vilket/-n fenomen/upplevelse/mening beskrivs? Ar beskrivning/analys adekvat?

Sammanfattande bedomning av kvalitet: Hog, medel eller lag kvalitet.
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Syfte Design n= Antal Resultat Kvalitet
deltagare Etiskt godk&nnande
Bilaga 2 Artikelmatris ()= Bortfall
Artikelnamn, Férfattare, Ar och
Land
Next-of-kin’s perspectives of end-of- "Att beskriva de posi- Kvalitativ n= 186 Att personalen lyssnade, diskuterade och tog till sig av de narstaendes Hog kvalitet
life care. tiva och negativa upple- | tvarsnittsstud- onskemal, fragor och &sikter och inforlivade dessa i varden upplevdes
Jean Boucher och medarbetare. velserna av vard i livets | ie (32) vardefullt flr narstdende. God kommunikation &r en viktig del for de Etiskt godkand av lampliga institutionella
2010, Massachuesetts, USA slutskede hos narsta- narstdende, och att det primara malet for néstan alla var att vara narva- | granskningskommitteer.
ende."” rande vid dodstillfallet. Samt att det var véardefullt med en lugn och
trygg mlj6 utan att behova byta vardenhet.
The perceptions and experiences of "Att undersoka familje- | Kvalitativ n=15sjuk- | Familjemedlemmarna var i stort behov av att fa information om t.ex. Hog kvalitet
nurses and bereaved families towards medlemmars och sjuk- tvarsnittsstud- | skdterskor patientens tillstdnd och behandlingsplan, samt stottning och att fa vara
bereavement care in an oncology unit. skoterskors uppfatt- ie och 10 narvarande under vardtiden samt vid dodstillfallet. Informationen Etiskt godkand av "The Clinical Research
ningar och erfarenheter familjemed! | upplevdes lindra deras bekymmer, &ngest och hjalper dem att l6sa Ethics Committee of the hospital cluster.”
Helen Y. L. Chan, Lai Ha Lee & Car- av att ha forlorat en emmar konflikter som kunnat uppsta inom famlijen. En tyst miljé som ar fri
men W.H. Chan anhorig pa en onkolo- frén stérningsmoment och dar de kan vara tillsammans upplevs som ett
2012, Hongkong, Kina gisk vardavdelning." 0) grundlaggande behov fér god vard.
Family carers' experiences of support "Att utforska vilket sorts | Kvalitativ n=13 Narstaende som vardat patienter hemma kande sig exkluderade fran Hdg kvalitet
at the end of life: carers' and health stdd som gavs till anhd- | tvarsnitsstudie varden och i beslutstagandet, nar deras ndra anhorig behévde vardas pa | Innehaller fokusgrupper som jamférdes
professionals' views. rigvardare vid vard i ) ett akutsjukhus. De nérstdende kande ett behov av béde ett praktiskt med intervju-svar
livets slutskede pa tva och kanslomassigt stod i varden av patienten. Nagra av de narstdende
Isabel Dossser & Catriona Kennedy akutavdelningar, med ville att personalen skulle ta upp svara och tunga &mnen med dem. Etiskt godkand av "Edinburgh Napier Uni-
2012, Skottland en grundtanke att im- Kommunikationen som gavs fran personalen till narstaende bestod av versity" och "The regional intergrated
plementera forbattring- att endast ge information, trots detta sa fanns det tillfallen da narsta- research approval system and local hospice
ar inom detta omrade." ende inte kande sig informerade. De narstdende tyckte inte heller att ethics committees."
sjukskaoterskorna fragade dem tillrackligt ofta hur de madde och hur de
hanterade sin situation. Det fanns inget utrymme for familjen att vara
pa, forutom i patientens rum och vid dennes sida. Detta upplevdes som
ett problem och de narstaende kande sig oprioriterade.
Family members' experiences of the "Att utforska familje- Kvantitativ n= 108 Ett strukturerat arbete kring vard i livets slutskede, t.ex LCP kan for- Hog kvalitet
impact of the LCP in a palliative care medlemmars upplevel- longitudinell battra kommunikationen mellan doktorer och familjemedlemmar till
unit and a geriatric ward in Sweden. ser av vard i livets studie (16) svart sjuka patienter. Familjemedlemmar fran den palliativa vardavdel- | Etiskt godkénd av "The regional research

Marie-Louise Ekestrdm och medarbe-
tare.
2014, Sverige

slutskede pa en palliativ
vardavdelning och pa
en allmén geriatrisk
avdelning i Sverige,
fore och efter imple-
mentering av LCP
(Liverpool Care Pat-
hway)."

ningen ké&nde sig battre bemdtta av doktorerna nar det gallde existenti-
ella fragor, i jamforelse med den geriatriska. Efter implementeringen
av LCP var det endast skillnad pa att familjemedlemmerna (frdn bada
vardinrattningarna) tyckte att doktorerna hade blivit battre paatt lyssna
till deras fragor och dnskemal.

ethical review board in Stockholm."
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Families speak about inpatient end-of- | "Att identifiera specifika | Kvalitativ n= 2796 Manga hade negativa kommentarer kring kommunikationen mellan Medelhdg kvalitet
life care. ingripanden, handling- | innehall- lakare, familj och patient. Angaende information om patientens till- Ej etiskt granskad men tagits hansyn till att
Marla R. London ar och uppféranden som | sanalys (1914) sténd frén halso- och sjukvardspersonal sa uttryckte 39/855 negativa deltagarna skulle vara anonyma och att det
2006, Storbrittanien familjemedlemmar inte kommentarer om att informationen var otillracklig. Positivt med in- radde sekretess kring alla uppgifter. Det
uppskattade." formationen fran halso- och sjukvardspersonal var att de kande sig togs ocksa i beaktan att vanta 7-9 veckor
informerade (111/855). 174/855 deltagare att de konsekvent blev be- efter dddsfallet for att anses lampligt
métta med vardighet och medkénsla, vilket upplevdes positivt. Endast | jantemot sorgeprocessen.
ett fatal (29/855) hade negativa &sikter om personalens bemétande
(2007).
Being present in hospital when the "Att fa fordjupad for- Kvalitativ n=15 Familjemedlemmar upplever hélso- och sjukvérdspersonal som stot- Hog kvalitet
patient is dying - A grounded theory staelse av hur familje tvarsnittsstu- tande da de far 6ppen, arlig och konkret information, nar kommunikat- | Etiskt godkannande av "The regional com-
study of spouses experiences. medlemmar upplever die ()] ionen &r god mellan personal och familj, att de blir sedda m.m. De ser mittee for medical research ethics and the
sin narvaro pa sjukhu- detta som positivt att veta vad som kan handa och vara mera forbe- local hospital."
Hanne Mossin och Bjorg Th. Land- set under deras narsta- redda for vad som komma skall. Vetskapen av att personalen gor sitt
mark. endes sista dagarna i for att hjdlpa gor att familjen upplever hela situationen som mera l4tt-
2010, Norge livet." hanterlig.
Behovet att vara narvarande och att uppratthalla en kontinuitet, bade
fysiskt och kdnslomassigt, &r framtrddande genom hela studien.
Care Strategy for death rattle in termi- "Att klargora nivaer av | Kvantitativ n=663 66 % av 181 deltagare upplevde hogt kdnslomassigt lidande nér patien- | Medelhdg kvalitet
nally ill cancer patients and their fami- | kansloméssigt lidande tvarsnitsstudie ten hade dddsrosslingar. 56 % rapporterade att de hade fatt inadekvat Etiskt godkand av "The ethical review
ly members: recommendations from a vid dédsrossling hos (273) forklaring om att dédsrosslingar inte &r ett naturligt fenomen och 33 % | boards of the participating and the univer-
cross-sectional nationwide survey of familjemedlemmar och av deltagarna kénde att de fick bristande forklaring till varfor ljuden suty of Tokyo."
bereaved family members' perceptions. | deras upplevelse av uppstod dverhuvudtaget. 64 % trodde att patienterna "drunknade”, 57
varden av dodsrossling % fick kanslan av att de sjalva fick andningsbesvar och holl pa att
Youichi Shimizu och medarbetare. och utforska vad som kvavas, 72 % trodde att doden var nara forestdende. Endast 52 %
2013, Japan paverkar dessa omra- forstod att dodsrosslingar tillhérde det naturliga dodsférloppet.
den."
Care for imminently dying cancer "Att klargora familje- Kvantitativ n=434 80 % av familjemedlemmarna uttryckte att de fick den information de Medelhdg kvalitet
patients: Family Members experiences | medlemmars upplevel- tvérsn- behévde fran personalen dock ingen detaljerad information om den Etiskt godkand av "ethics review board"
and recommendations. ser av deras kénslo- nittsstudie (58) kommande ddden. 45 % av deltagarna upplevde stort k&nsloméssigt fran bada instutionerna som studien innefat-

Takuya Shinjo och medarbetare.
2010, Japan

massiga lidande och
behovet av forbéattring-
ar i varden av patienter
som star infér doden.
Samt att utforska de
faktorer som bidrar till
famijlemedlemmarnas
lidande."

lidande och de faktorer som bidrog till detta lidande var: om deltagarna
var unga, om de hade hort personalen prata utanfor patientens rum vid
dodstillfallet och om personalen betett sig annorlunda emot patienten
nér patienten var mer eller mindre vid medvetande. 70 & rapporterade
att de fick tillracklig stéttning och att hansyn togs fran personalens sida
gentemot de narstéende.

tade.
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Living with terminal illness: patient "Att utforska patienter Kvalitativ n= 10 pa- Nérstaende paverkas negativt av att vara tvungna att vistas pa sjukhus. Hog kvalitet
and family experiences of hospital end- | som vardas i livets tvarsnittsstu- tienter och Att visa respekt och ses som manniskor och "normala” anségs viktigt
of-life care. slutskede och deras die med 10 for bade patient och nérstdende. Vanlighet, munterhet och allmént hyfs | Etiskt godkand av "The Institutional Re-

familjers upplevelser av familjemedl | som grundar sig i empati, hansyn och respekt var nagot bada parterna view board of the University of California
Elisabeth Spichiger hospital vard i livets emmar varderade hogt hos personalen. De férvantade sig ocksa kompetens och | San Fransisco."
2008, Schweiz slutskede." hangiven personal. Information och radgivning fran personal var ex-

0) tremt hjélpsam for att kunna hantera situationen.

Dying in Germany- Unfulfilled needs "Att utforska narstaen- Kvantitativ n=1378 59,5 % av deltagarna ville att doktorerna skulle tillhandahélla kanslo- Medelhdg kvalitet
of relatives in different care settings. des behov och upplevel- | tvérsnittsstud- massigt stod. Endast halften av dessa fick de stdd de faktiskt behdvde. Etiskt godkand av "The Ethical committee
Martin Weber och medarbetare. ser vid vard i livets ie (42) Inga skillnader mellan kénen, make/maka eller barn kunde ses bland de | of the medical association of Rhineland-
2011, Tyskland slutskede, samt upp- som var i behov av kinslomassigt stod. 81,5 % upplevde att de fatt Palatinate."

tacka skillnader mellan tillracklig information om patientens tillstand.

dessa hos olika vardin-

réttningar."
The experiences of Chinese family "Att beskriva och forstd | Kvalitativ n=20 Familjemedlemmarna upplevde stor sorg, behov av information och Hog kvalitet
members of terminally ill patients- a kinesiska familjers tvarsnittsstud- emotionellt stod, samt delaktighet i varden av patienten. De narstdende | Etsiskt godkand men ej fran etisk kommitté
qualitative study. upplevelser av palliativ | ie 0) uttryckte en stor énskan om att nérvara vid sjalva dédsdgonblicket. och etiska iakttagelser beskrivna i text.

Ming-San Wong & Sally Wai-Chi
Chan.
2007, Kina

vard av terminalt sjuka
patienter under den
sista tiden i livet pa en
palliativ vardavdel-
ning."
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BILAGA 3 Databassokning

2015-09-22

PubMed nr
1

”Terminal care” (Mesh terms)
AND

“relatives” (Mesh terms) AND
“hospital” (Mesh terms)

571/0 0

2015-09-22

PubMed nr
2

”Terminal care” (Mesh terms)
AND

“relatives” (Mesh terms) AND
“hospital” (Mesh terms)

AND

“experiences” (all fields)

23/23 6/1

2015-09-22

PubMed nr
3

Frisokning pa: “terminal
care”, “relatives”, “experience
s” & "hospital” gav
sokresutatet;

”Terminal care” (Mesh terms)
OR ’terminal” (all fields)
AND ”care” (all fields)

OR ’terminal care” (all fields)
AND ”experiences” (all
fields) AND ”hospitals”
(Mesh terms) OR ’hospitals”
(all fields) OR "hospital” (all
fields) AND family” (Mesh
terms) OR ”family” (all
fields) OR relatives (all fields)

266 / 266 48/ 17

10/ 2 dubbletter fran
foregaende sokning

2015-09-22

CINAHL nr
1

”Terminal care”
AND family”
AND ”experiences”
AND ”hospital”

peer reviewed

10 years

53/53 12/0

7/4

2015-09-22

CINAHL nr
2

”Terminal care”

AND family”

AND ”experiences”

AND ”palliative care settings”

peer reviewed

10 years

15/15 4/0

2/1
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